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RESUMEN

Cada vez mas las personas aceptan el apoyo tanatoldgico para
procesar duelos ocasionados por enfermedad o la pérdida de un
ser querido. El Instituto Nacional de Cardiologia Ignacio Chévez
a través de la Direccion de Enfermeria establecié la Clinica de
Tanatologia para dar apoyo al paciente hospitalizado y a su fa-
milia; en esta investigacion se proporcioné intervenciéon en un
grupo de pacientes con hipertensién arterial pulmonar que sufrié
la pérdida de un integrante y que asi lo solicit6. Objetivo: Favo-
recer el proceso de duelo en el grupo de apoyo. Metodologia: Se
realiz6 una intervencion para que el grupo expresara emociones
y sentimientos, pensamientos y miedos ante la muerte de un
compafiero e identificara el tipo de pérdida y duelo individual.
Resultados: 62.5% de los integrantes fueron mujeres; 43.7% pa-
cientes y 56.3% familiares; 75% conocieron al integrante fallecido;
la emocidn y sentimiento que sobresalié fue impotencia, rabia y
frustracion en el 43.7%; la experiencia en el 18.75% fue que valo-
raron mas la vida, a sus familiares y amigos. Conclusioén: Esta
experiencia permitié conocer las reacciones de pacientes, familia-
res y amigos ante la muerte de un paciente que fue su compafie-
ro, lo importante que es informar a los pacientes cuando uno de
ellos muere y favorecer su proceso de duelo.

Palabras clave: Tanatologia, experiencia tanatoldgica, gru-
pos de apoyo.
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ABSTRACT

People are more and more accepting the thanatologic support in
order to overcome mourning produced by illness or a dear rela-
tion or relative loss. The National Institute of Cardiology “lg-
nacio Chavez”, through the Infirmary Direction, has establis-
hed the Clinic of Thanatology in order to offer support to hos-
pitalized patients and their families. In this study, a group of
patients being in hospital, suffering from arterial pulmonary
hypertension and having experience the loss of a dear relative,
was given support. These patients have asked for the mentioned
support. Objective: To favor the mourning process in a su-
pporting group. Methodology: It was performed an interven-
tion in order to allow the group to express emotions and fe-
elings, thoughts and fears in front of a mate’s death, and iden-
tify the kind of loss and individual mourning. Results: A
62.5% of the integrants were from the female sex; a 43.7% were
patients and a 56.3% relatives; a 75% of them have met the dead
person; the emotions or feelings that stood out were impotence,
rage or frustration in the 43.7% of the participants. The expe-
rience demonstrated that after the event, the participants va-
lued life, their relatives and friends in a greater way. Conclu-
sions: This experience allowed us to know the reactions of pa-
tients, relatives and friends when facing a mate’s death and the
importance of informing them when a mate’s death occurs and
favoring the mourning process.

Key words: Thanatology, thanatologic experience, suppor-
ting groups.

INTRODUCCION

El tanatdlogo es un apoyo muy importante para el
paciente que padece una enfermedad crénica degene-
rativa como lo es la hipertensién arterial pulmonar
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(HAP), puesto que éste se ve sujeto a muchas pérdi-
das, la mas importante de todas, es la confrontacion
con su propia muerte cuando alguien muere.

El grupo de apoyo de pacientes con HAP surge de
la necesidad de los pacientes y familiares de buscar
alternativas que los ayuden a sobrellevar este dificil y
largo proceso de enfermedad. Al mismo tiempo sus
experiencias al interior del grupo, tendran una vital
importancia, ya que sin duda otras personas con si-
tuaciones similares tendran alternativas que com-
partiran sabiendo que no estan solos y encontraran
siempre una esperanza de amor y vida a la que pue-
den acudir. La Clinica de Tanatologia del Instituto
Nacional de Cardiologia “Ignacio Chavez” (INCICH),
se integroé con ellos ante una experiencia muy espe-
cial: la muerte de uno de sus integrantes, que aunque
no todos lo conocieron, les afecté de una u otra ma-
nera. Dada la circunstancia de que los pacientes por-
tadores de HAP frecuentemente son hospitalizados, es
importante que el personal de enfermeria esté infor-
mado sobre el tipo de reacciones esperadas del pacien-
te, familiares y amigos, ante la muerte de una perso-
na con la misma enfermedad o en la hospitalizacion,
puesto que es quien convive la mayor parte del tiempo
con ellos, en comparacion a otros integrantes del
equipo de salud y es quien de manera directa influye
en que las personas involucradas puedan o no proce-
sar adecuadamente su duelo individual, con lo que se
disminuye de manera considerable el grado de ansie-
dad. Es relevante que el profesional de enfermeria le
dé importancia al apoyo tanatoldgico que tanto el pa-
ciente, familiares y amigos necesitan y deben recibir.

MARCO TEORICO

La HAP es un desorden de los pulmones en el que la
presion de la sangre de la arteria pulmonar supera
los niveles normales (25/9 mmHg),? la causa sigue
siendo desconocida y se considera una enfermedad
cronico-degenerativa porque el desarrollo se prolon-
ga a través del tiempo causando un continuo dete-
rioro fisico en el individuo que la padece llevandolo
incluso a la muerte; los sintomas que presenta el pa-
ciente son: cansancio, disnea, mareos, sincopes, ede-
ma de miembros inferiores, cianosis peribucal y/o ge-
neralizada, angina y taquicardia. El tratamiento
solo es paliativo a base de anticoagulantes, diuréti-
cos, antihipertensivos, calcioantagonistas y oxigeno,
todo esto con el objetivo de evitar complicaciones y
mejorar la calidad de vida del paciente, por lo que él
y su familia se enfrentan constantemente a la inelu-
dible realidad de que son mortales, entrando en cri-

sis cada vez que el paciente sufre una recaida en su
estado o es necesaria la hospitalizacion.?

Los grupos de apoyo son importantes ya que se
forman por una red de pacientes y familiares que pa-
decen de una misma condicion, se relinen de una a
tres horas en forma regular (mensual quincenal o se-
manal), para compartir experiencias afines. Los ob-
jetivos principales de un grupo de apoyo son: fomen-
tar la idea de que el enfermo no esta solo; proporcio-
nar un modelo cognitivo alternativo, propiciar un
sentimiento de autoestima mayor que modifique la
autopercepcion y el autoconcepto de su enfermedad;
ensefar estrategias afectivas para enfrentar los pro-
blemas diarios mediante la comunicacion de las expe-
riencias cotidianas y promover una red de relaciones
sociales para que los participantes del grupo que
comparten la misma problematica, generen en su in-
terior un sentido de amistad entre ellos.®

El grupo de apoyo de pacientes con diagndstico de
HAP surge el 27 de noviembre del 2004 con 16 pa-
cientes procedentes de diferentes estados de la Repu-
blica Mexicana, desde entonces se reinen mensual-
mente en el area de ensefianza del INCICH, siendo
mayor el niumero de integrantes a la fecha. Las re-
uniones al principio estuvieron enfocadas a la nece-
sidad de dar informacion acerca de la enfermedad,
posteriormente se inicid el apoyo psicolégico para el
grupo (Martinez RC, Bitacora del grupo de apoyo
con Diagnostico de Hipertensién Arterial Pulmonar.
Instituto Nacional de Cardiologia; 2005). Todo esta-
ba saliendo como se habia planeado, nunca pensaron
que tarde o temprano compartirian no sélo su expe-
riencia de vida sino también la experiencia de la
muerte.

Los objetivos de la Clinica de Tanatologia durante
la sesién con el grupo fueron: a) favorecer el proceso
de duelo como grupo de apoyo, b) identificar emocio-
nes y sentimientos de los pacientes con relacion a la
defuncion de un compariero, c¢) retroalimentar al
grupo acerca del proceso de duelo de acuerdo a Eli-
zabeth Kibler-Ross —como se detalla mas adelante—
y d) proporcionar informacion al grupo sobre la
muerte y su trascendencia.

La muerte de un compafiero en los grupos de apo-
yo con enfermedad crénico-degenerativa como lo es
la HAP, suele ser un acontecimiento esperado y fre-
cuente, aun cuando no todos se encuentran en el
mismo estadio, lo anterior no asegura de ninguna
manera, que cuando se presente el evento, los inte-
grantes no dejen de sorprenderse, el choque ante la
noticia puede ser devastador, causando diversas re-
acciones, es por ello que cuando el grupo recibié la
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noticia de que uno de ellos habia fallecido, muchos
no opinaron nada al respecto ya que hay un momen-
to denominado “espacio sideral” éste se considera
cuando la persona no es capaz de responder a ningu-
na indicacion de forma asertiva, a causa del choque
emocional ante la muerte de un ser querido.

Proceso de duelo: las reacciones ante la noticia
pueden ser diversas, entre ellas encontramos: des-
orientacion, dolor con mayor o menor aceptacion,
agresividad, bloqueo o indiferencia.*El duelo es una
repuesta emotiva a la pérdida de alguien o algo, o
bien a una pérdida real (una persona) por muerte
0 separacion o una pérdida significativa como lo
es todo aquello simbdlico en nuestra vida (trabajo,
posicidn social, rol social, etc.).5

El duelo se manifiesta como una reaccién humana
esperada personal y Unica, es una experiencia global
ya que afecta a la persona en su totalidad, y se nece-
sita de apoyo para procesar su ajuste emocional,* ya
gue el duelo es una experiencia ambivalente que se
presenta como una posibilidad y un riesgo; la po-
sibilidad de madurar, hace que el ser humano
emerja del proceso como persona diferente, consigue
de manera consciente o inconsciente deshacer los la-
zos que le unian al ser querido, adaptarse a la pérdi-
da y volver a vivir de manera “sana” en un mundo
en el que ese ser querido nunca mas estard; la perso-
na sale fortalecida fisica y espiritualmente; el riesgo
se presenta al realizar un duelo incompleto o mal
elaborado, que requerira tratamiento psiquiatrico de
2-4 afios.’ Los factores que influyen en un proceso de
duelo grupal son entre otros: caracteristicas de su
compafiero, rol y funciones de su compafiero hacia el
grupo, para su familia y el sistema social en el que
se desempefiaba, percepcion del grupo sobre la reali-
zacion, satisfaccion y cumplimiento que la vida depa-
ro a su compariero, si cumplio o no sus metas, si su-
frié durante la enfermedad o estuvo limitado en sus
actividades.*

Elizabeth Kibler-Ros describe el proceso de morir
de todo ser humano basado en respuestas emociona-
les, las cuales detalla en etapas: negacién y aisla-
miento, rabia, regateo, depresion y aceptacion. Es
importante mencionar que el sentimiento de espe-
ranza es el Unico que persiste en todas las etapas y
gue sostiene al paciente y su familia durante el pro-
ceso de su enfermedad.®

Ante un proceso de duelo existen ciertas activida-
des y consideraciones hacia los dolientes las cuales
son: tener mucha paciencia, reconocer la vulnerabi-
lidad y las limitaciones, hablar de lo que pasé, darle
un sentido a lo que ocurri6, comer bien y descansar,

disponer de un tiempo para despedirse, lo que permi-
te consolidar la realidad de la pérdida, facilitar la ex-
presion de apoyo, amor y solidaridad como grupo y
ayudar a otras personas en su proceso de duelo.*

El que una persona se percate que va a morir o
gque es un enfermo terminal trae consigo el plantea-
miento de desear o no estar consciente de todos los
cambios que presenta su cuerpo, si tiene la toleran-
cia y fortaleza que esto demanda, podra disfrutar
por ultima vez del amor de los seres queridos, deci-
dir hasta qué momento de su gravedad desea ser
atendido en el hospital o si desea morir en casa.
Elizabeth Kibler-Ross habla sobre la muerte como
una transicion liberadora que se plantea en tres
etapas, en donde cada una tiene un proceso concre-
to para cerrar circulos de vida: la primera etapa sin
importar como llegue la muerte, es donde se libera
el alma; en la segunda etapa, el que fallece se libera
de la energia fisica y se carga de energia psiquica,
no hay espacio ni tiempo para el que ya murio,
quien muere siempre esté vivo en los otros, él cuida
de los que sobreviven y los protege. La tercera eta-
pa, posee el conocimiento de cada pensamiento,
cada palabra, cada acto: “el sentido del sufrimiento
es clinicamente el generar crecimiento, el enrique-
cer para crecer”.’

METODOLOGIA

A principios del mes de mayo del 2005 se llevd a
cabo una entrevista abierta con la presidenta del
grupo de apoyo de pacientes con HAP, quien solicito
el apoyo de la Clinica de Tanatologia y facilité infor-
macion respecto a los factores que influyeron en el
proceso de duelo de los integrantes. Se tomaron en
cuenta las caracteristicas del integrante fallecido,
las cuales fueron: 24 afios, recién graduado (Lic. en
psicologia y tanatdlogo), con expectativas de vida,
entusiasta y alegre; su funcién en el grupo era de te-
rapeuta y en su familia de motivacion a seguir ade-
lante y disfrutar de la vida. Se planteo la siguiente
ruta critica: una sesion con los 16 integrantes del
grupo de apoyo de pacientes de HAP en la cual se
realizé una pequefia introduccion de la sesion ante-
rior, y se dio a conocer la noticia del fallecimiento de
su compafiero, preguntando a los integrantes del
grupo: ;Como se sentian?, para complementar la se-
sion se explicé que la reaccidn de ese dia era espera-
da, se proporcioné informacion sobre el espacio side-
ral, los tipos de reacciones e inicié una dindmica en
donde se le pregunt6 a cada integrante las siguientes
variables:



Vega HS y col. Experiencia tanatol6gica en un grupo de apoyo de pacientes con hipertensién arterial pulmonar

13

Revista Mexicana de Enfermeria Cardiolégica 2006;14 (1): 10-15

1. ;Cudles fueron las emociones y sentimientos que
predominaron en el momento de recibir la noticia?
. {Queé tipo de pérdidas tuviste con este deceso?
3. ¢Qué experiencia positiva obtuviste de este proce-
so de duelo?
4. ;Invertiste un espacio de tu tiempo para decirle
adids a ese compafiero?
Si ¢Qué hicieron?
No ¢Por qué?

N

Ademas se solicité a cada uno de los integrantes
del grupo que de forma individual y privada, realiza-
ra una carta de despedida al compafiero que fallecid.
La sesién tuvo una duracion de cuatro horas, se uti-
lizo material audiovisual de apoyo. La sesion fue vi-
deo y audio grabado para realizar un analisis cuali-
tativo y estadistico con frecuencias y porcentajes. Se
solicité autorizacion por escrito a los integrantes del
grupo para compartir la experiencia con los profesio-
nales de enfermeria.

RESULTADOS

De los 16 integrantes reunidos, 62.5% fueron del sexo
femenino; 43.7% de ellos eran pacientes y 56.3% fami-
liares; 75% conocieron al integrante que fallecio; en el
momento de darles la noticia se percibieron momen-
tos de confusion (tiempos de silencio), asi como de an-
gustia, tristeza, llanto y voz quebrada. Con relacion a
la variable de emociones y sentimientos, la respuesta
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Figura 1. Emociones y sentimientos del grupo de apoyo de pacientes con

HAP.

de los integrantes fue: sorpresa, angustia, miedo, do-
lor y tristeza en 4 que representa el 25%; impotencia
rabia y frustracion en 7 equivalente al 43.7% e indife-
rencia en 5 integrantes, es decir el 31.3% (Figura 1).
Sin embargo esta pregunta mostro6 otro tipo de pensa-
mientos, el 43.8% de los integrantes del grupo trata-
ron de racionalizar la situacién usando frases como:

LT3

“nadie tiene la vida comprada”, “nadie esta prepara-

do para aceptar la muerte”, “algin dia nos tiene que
tocar”, “eternos no somos, ni los sanos, cuando me-
nos nosotros”, y algunos trataron de dar una explica-
cién a su familiar para tranquilizarlo (Cuadro I).

Con relacion a la variable sobre pérdidas se obtu-
vieron los siguientes resultados: el 25% perdieron a
un amigo y compariero de grupo; perdieron estabili-
dad emocional, seguridad y confort el 31.3%; perdie-
ron un apoyo muy importante en el aspecto psicol6-
gico para el grupo el 43.7% (Figura 2). Con relacion
a la pregunta de experiencias positivas los resulta-
dos fueron: el 18% valoraron més la vida, a sus fa-
miliares y amigos; el 12% comprendieron su reac-
cion como pacientes ante su proceso de duelo y en-
tendieron la reaccidn de sus familiares; el 12%
detectaron la necesidad de tener més contacto entre
ellos y visitarse cuando estén hospitalizados para
apoyarse en esos momentos dificiles y el 58% de los
integrantes no percibieron alguna experiencia positi-
va (Figura 3). Es importante mencionar la experien-
cia de uno de los integrantes que fue su compafiero
de cuarto durante la hospitalizacion previa al dece-
so: éste relat6 con angustia el evento de la muerte y
pregunto al personal de enfermeria en varias ocasio-
nes si habia muerto y la respuesta fue: “no pasa
nada”, las enfermeras comentaron que lo cambiarian
de servicio, pero lo que le decian no concordaba con
la expresion corporal. El sentir del integrante y su
familia fue de angustia y dolor e impotencia. Hasta
gue dieron la noticia en el grupo, él pudo confirmar
la muerte de su compafiero. No entiende porqué el

Cuadro I. Pensamientos del grupo de apoyo
de pacientes con HAP ante la pérdida
de un comparfiero.

Tipo de pensamiento: Frecuencia %

En su propia muerte 7 44
En la muerte de su paciente 5 31
En la muerte de su familia entera 1 06
No quisieron pensar en la muerte 3 19
Total 16 100
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personal de enfermeria no dice la verdad cuando se
pregunta: ;qué esta pasando?

Con relacién a la variable del tiempo invertido
para despedir a su compafiero, s6lo uno dedic6 tiem-
po para ello, a través de una cancién y pensando en
él (Figura 4). Los principales motivos por lo que no
se despidieron fueron: por miedo a recordar lo que
les preocupa en un 25%; no lo consideraron necesa-
rio el 75% (Figura 5). Con relacién a la actividad de
la carta de despedida, particip6 el 100% de los inte-
grantes, aun cuando no lo conocieron; en la carta
algunos manifestaron negociacion esperando que el
fallecido se encuentre con Dios, que no esté sufrien-
do y le piden interceder por los que se quedaron.

Durante la sesion, el grupo comprendio, que el
duelo es un proceso tan natural, posterior a una
muerte, aun cuando no tuvieron la oportunidad de
convivir con esa persona, pero que compartian un
fin comun; que el proceso de duelo es individual y
Unico, sin restar importancia a los sentimientos de
otros; que es importante dedicar un tiempo para des-
pedirse de la persona que murié puesto que sélo a
través de ello se consolida la realidad de la pérdida y
facilita el proceso de duelo, le dieron un sentido al
tiempo y espacio dedicado a su compafiero.

CONCLUSION

Es importante contar con un tanatélogo en los gru-
pos de apoyo con enfermedades crénico-degenerati-
vas, para que éste guie el cierre de circulos emotivos
ante las pérdidas generadas por la enfermedad, apo-
ye el proceso de duelo brindando el tiempo y espacio
necesario para que el paciente y su familia tengan al-
ternativas de mejorar su calidad de vida y puedan re-
adaptarse cada vez que se presenten nuevas condi-
ciones de salud (recaidas o avance de su enferme-
dad), o bien llegue el momento de su muerte. Es
importante mencionar que el tanatélogo a través de
compartir las experiencias de los pacientes puede in-
fluir en la orientacion, capacitacion, y sensibilizaciéon
del personal de salud, y contribuir asi en mejorar la
calidad de atencién hacia ellos.

Cada cambio o pérdida es una vivencia Unica que
permite al ser humano experimentarla como él de-
see, ya que debemos reconocer todo lo negativo y po-
sitivo de cada situacion.

SUGERENCIAS

Durante la hospitalizacion es frecuente que entre los
pacientes surja una amistad, que en ocasiones sobre-
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/ B Apoyo
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31.25%

Figura 2. Pérdidas del grupo de apoyo de pacientes con HAP ante la pér-
dida de un compafiero.

18%

[J Valorar
1 Comprender
12% m Mantener
0 contacto
58% [ Ninguna
129% percepcion

Figura 3. Experiencias del grupo de apoyo de pacientes con HAP ante la
pérdida de un compariero.

6.25%
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Figura 4. Invirti6 tiempo el grupo de apoyo a pacientes con HAP para
despedirse de su compafiero.

\<%
75%

] Por miedo
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Figura 5. Motivo por el cual el grupo de apoyo de pacientes con HAP no
se despidio de su compafiero que fallecio.
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pasa la hospitalizacion, por lo que en el transcurso de
ésta, se interesan por saber la respuesta ante el trata-
miento, se percatan cuando uno de ellos sufre una
complicacion y se angustian al ver como el personal
hace todo lo posible por ayudar a su compafiero que
se encuentra grave; esta situacion es muy dificil para
todos, por lo que son importantes las siguientes es-
trategias: asignar a un tanat6logo de preferencia
para que acomparie a los pacientes que presenciaron
el caso de urgencia; de no contar con él, buscar tacti-
cas para que el paciente no esté solo; si el paciente no
puede deambular, colocar un biombo o cerrar las cor-
tinas; no se debe mentir a los pacientes, explicandoles
brevemente la situacion, sin dar un informe que sélo
le corresponde al familiar del paciente grave; escu-
charlos, y apoyarlos. En caso de que el paciente pue-
da deambular, solicitarle que salga del area, y dedi-
carle el mismo apoyo. Si el paciente muere, informar-
selo a sus compafieros, después de todo ellos también
formaban parte del grupo social que se establece du-
rante el proceso de hospitalizacion de la persona que
fallecio, apoyarlos en su duelo, para que éste sea lo
mas natural posible, sin factores que lo hagan perma-
nente, influyendo en el proceso de su enfermedad. Si

los comparieros piden ver al que fallecio, lo pueden
hacer con la autorizacion de la familia, si no es posi-
ble o no lo solicitan, se puede realizar una oracion
grupal para quien fallecio y después solicitar apoyo
tanatoldgico para el manejo de las emociones que se
presentan ante la muerte.
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